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AORTADISSEKTION,

VUXENVISTELSE

Agrenska ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta dia-
gnoser och en unik motesplats for barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedsiittningar, deras familjer och professionella.
Agrenska ir beliget pa Lilla Amundon séder om Géteborg och ir
en idéburen organisation som bedriver flera olika verksamheter
som familje- och vuxenvistelser, korttids- och sommarverksamhet,
personlig assistans samt kurser, utbildningar och konferenser.

Agrenska arrangerar varje r drygt tjugo vistelser for familjer och sex
vistelser for vuxna, med séllsynta diagnoser. Varje gdng det dr vuxen-
vistelse kommer ett antal personer fran hela Sverige, som har samma
sdllsynta diagnos, 1 det hér fallet aortadissektion.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, mdjlighet att utbyta erfaren-
heter och triffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller foreldsningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, psykosociala aspekter samt det stod samhillet kan
erbjuda.

Faktainnehillet fran foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allménheten har varje forela-
sare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att leva
med aortadissektion ingér en kortare intervju med en av deltagarna pa
vistelsen. I sammanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv
och samhéllsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for del-
tagarna i gruppen. De personer som deltar i intervjuerna har i verklig-
heten andra namn.

Dokumentationerna publiceras iven pi Agrenskas webbsida,
agrenska.se, dér de kan laddas ner som pdf.
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Aortadissektion

Att bara eller brista - hjartkirurgens synpunkter

Aortaaneurysm ér en vidgning av stora kroppspulsiderns
karlvagg.

— Nir vidgningen éir dubbelt sa stor som forvintat beroende pa
en persons storlek och ilder, kan det bli tal om ett kirurgiskt
ingrepp. Ett obehandlat aneurysm i aortan, ir vanligaste orsa-
ken till en aortadissektion, siger Jakob Gibel, 6verlikare pa
Thoraxkliniken vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Gote-
borg.

Akut aortadissektion upptriader hos cirka sex personer per 100 000
invéanare och ar. Det finns ett stort morkertal, eftersom ménga per-
soner hinner avlida innan de kommer till sjukhus. Aortadissektion
ar vanligare bland mén @n bland kvinnor. Aortadissektion utgér
fran en skada 1 aortans innersta vigg, som kan leda till att aorta-
véggen spaltas upp, blodet flodar ut och hjértklaffen forstors.

— All aortaaneurysm spricker inte eller stéller till besvér. En del
upptécks i tid vid en rontgenundersdkning d& man tittar pa nagot
helt annat och kan atgérdas i tid, sdger Jakob Géabel.

Beskrivning av aorta

Stora kroppspulsddern, aorta dr kroppens huvudartér och kan liknas
vid en képp med ett bojt handtag. Aorta utgér fran hjértats vanstra
kammare och leder syrerikt blod till resten av kroppen. Aorta gér
uppat en bit och kallas d& aorta ascendens, som overgér i den
bojda aortabdgen och i den nedatgédende delen, aorta descendens.
Den del av aorta descendens som ligger ovanfor diafragman kallas
thorakala (dér thorax betyder brostkorg) aorta, medan delen nedan-
for kallas for buk-aorta.

— 20 till 22 procent av alla med aortaaneurysm har aneurysm béade
ovanfor diafragman och i buken, siger Jakob Gébel.

Vid alla typer av aneurysm 1 aortan har bindvéven i kérlets olika
lager forsvagats, vilket leder till att kirlviggen tappar sin spanst
och elasticitet. Nér viggen blivit svagare, vidgas kérlviggen mer
och hallfastheten minskar sa att den inte lingre kan std emot den
belastning som blodtrycket innebér. Da kan kérlviaggen brista, med
livshotande blodforlust som f6ljd. Orsakerna till ett aortaaneurysm
kan bland annat vara hogt blodtryck, aderforkalkning (arteroskle-
ros), rokning och arftlighet.
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Behandling av aortaaneurysm

Behandlingen av ett aortaaneurysm dr blodtryckskontroll och even-
tuell kirurgi, om det &r risk for att det spricker.

— Ar ett aneurysm &ver 55 millimeter rekommenderar vi operation
och om storlekstillvixten dr mer dn fem millimeter per &r, sdger
Jakob Gébel.

Andra indikationer pa att kirurgi dr nddvindigt dr exempelvis ett
okontrollerbart hogt blodtryck.

EVAR, endovaskulir behandling, det vill séga karlkirurgi genom
ljumsken eller genom andra kérl, gors allt oftare.

— Da kan man med ett stent, ett metallnit som stabiliserar kérlet,
minska dimensionen av aorta.

En planerad operation av ett aortaaneurysm &r att foredra, menar
Jakob Gébel.

— Det gér ofta vildigt bra. Fa patienter dor, fa far bestaende kom-
plikationer.

Aortadissektion

En aortadissektion betyder att det innersta vigglagret i aortans
karlvagg spricker eller slits loss av pafrestningar och att blodet ru-
sar mellan védgglagren. D4 blir det en akut operation.

80 procent av de som far aortadissektion har hogt blodtryck, en del
har drftlig belastning och kvinnor 16per risk for hogt blodtryck och
aortadissektion under graviditeten.

Symtom pa aortadissektion kan vara; smirta i brostet, ofta strdlande
ner till rygg och buk. Smértan kan flytta sig efterhand som dissekt-
ionen fortgar.

Vid rontgenundersdkning syns ofta inga fordndringar pa EKG.
Eventuellt kan ett blasljud horas fran hjartat. Cirkulationen till en
arm eller ett ben kan stéingas av och pulsen upphora.

— Nér personen kommer in med brostsmaértor har det forr varit van-
ligt att smértan misstolkas for att vara en hjartinfarkt. Inte sillan
laddades dé patienten med blodfortunnande och da blir det svart att
operera. Idag dr sjukvardspersonal béttre pa att genast patienten
kommer in och om det hinns med, gora en CT-rontgen for att kart-
lagga sjukdomsforloppet, sdger Jakob Gébel.

Typ A och typ B

Aortadissektion delas in i typ A och typ B. Béda tillstanden &r
livshotande och kriaver omedelbar behandling. Misstanker ldkaren
aortadissektion typ A, den allvarligaste formen da bristningen 1
karlviaggen sker néra hjértat, finns ingen tid att avvakta. Da
forsvagas aortans innersta vigg, den sé kallade intiman, snabbt. Det
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leder till att aortavdggen spaltas upp och blodet flodar ut mellan
innervigg och yttervigg. Om ytterviiggen brister strommar blodet
ut 1 hjartsécken och forhindrar hjértat att sld. Upptécks dissektionen
1 tid opereras patienten akut for att forhindra svara skador pa
aortaklaff och hjérta.

Typ B-dissektion kallas det nir skadan sker efter aortabagen, som
ar aortans Ovre kurvade del. Operation dvervdgs om det finns risk
for att aortan brister eller att skadan bidrar till att blodtillforseln till
andra organ himmas. Annars behandlas patienten langsiktigt med
smaértstillande och blodtryckssénkande medicinering.

Kirurgiskt ingrepp

En operation gér till s att patienten kors direkt in i operationssalen,
sOvs ner, placeras i en hjart-lungmaskin och kroppstemperaturen
sanks till 20 grader. Om blédningen &r begransad vid typ B, ar det
mojligt att gd in frdn ljumsken och stoppa blodningen. Vid aorta-
dissektion typ A krévs ett storre kirurgiskt ingrepp, det vill sdga att
brostkorgen 6ppnas upp. Den skadade aortan klipps bort och ett
syntetiskt ror, ett sd kallat graft, sétts i dess stille. Om hjértklaffen
ar skadad sys en konstgjord hjartklaff fast i graftet och placeras dér
den ursprungliga hjirtklaffen satt.

Hogsta prioritet &r att dtgirda den forsta delen av stora kropps-
pulsddern, eftersom det dr den delen som 1 vérsta fall gor att perso-
nen avlider. Cirka 20 procent behover dtgérda ndgon annan del av
aortan vid en senare operation.

— Det finns en risk att det hinder ndgot mer med aortaklaffen direkt
efter operationen. Om allt ser bra ut {6ljs klaffen kontinuerligt med
ultraljudundersdkningar, sdger Jakob Gébel.

Pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset opereras cirka 40 aortadis-
sektioner varje ar.

Fragor till Jakob Gabel:

Niir man oppnar upp brostkorgen och borjar arbeta dokumente-
rar man dd hur det ser ut?

— Ja om det dr en planerad operation av ett aortaaneurysm. Da finns
mojlighet att kartldgga pa alla sétt och vis.

Hur lang tid star hjiirtat still under operationen?

— Vi ger en hjértforlamningsvitska sé att hjartat ér stilla i 40 till 90
minuter. Resten av kroppen kyls, vid behov, ner till 18 grader.
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Ibland fordirvas hjirtklaffen och far bytas ut. Det finns biolo-
giska klaffar frdn gris och kalv och det finns mekaniska klaffar.
Hur lang tid hdller en biologisk hjiirtklaff?

— Mellan tio och tjugo ar. Den tenderar att hélla kortare tid hos
yngre personer, lingre tid hos dldre och det beror antagligen pé att
man har olika forvantningar pd sin klaff, vid olika aldrar. Nér och
om den gér sonder kan vi byta ut den. Idag sétter man in den nya
klaffen via ljumsken. Om man foredrar en biologisk eller mekanisk
klaff? Vinsten med en biologisk klaff ar att man slipper livslang
behandling med Waran, (ett ldkemedel som forhindrar blodkoagu-
lering).

Varfor atgirdar man inte allting pd en gdng, det vill siga alla
aneurysm?

— Det géar inte och behovs inte. Stor avancerad kirurgi pa en patient
1 daligt skick gor att risken 6kar. Det handlar om att atgérda det
som goOr att patienten dverlever. Sedan kan vi i ett senare skede
operera det andra som ocksd behdvs, men med 14g risk.

Kvarstiende B-dissektion. Liker den ut eller mdste jag opereras?
— Har man en B-dissektion blir det séllan en akut operation. Man
behover blodtrycksbehandling och om man ér stabil &r den medi-
cinska behandlingen tillracklig.

Maste man dita betablockerare? Jag blir sa trott.

— Jag har tréffat ménga som &r begrénsade av sin blodtrycksmedi-
cinering. Men vi reagerar alla olika, sd medicineringen méste
skriddarsys for varje person. Vi méste leva ett bra liv ocksé. Hellre
kanske lite hogre blodtryck och en annan blodtryckssidnkande me-
dicin. Prata med er lékare!

Hur ska man forhalla sig till spinningsmoment?
— Man ska leva, sa se till exempel pa ishockeymatcher.

Kan jag iilska med min man?
—Ja.

Jag har fatt ogonmigrin. Vad beror det pa?

— Nér man opererar och patienten ligger i en hjart-lungmaskin blir
det en pdverkan pa hjérnan. Det forbéttras med tiden. Légger man
till att man ofta kyler ner personen ocksa blir det &nnu mer péver-
kan pa hjérnan.
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Hur dir det med uppfoljningen?

— Det &r ett problem att det pa de flesta hall ser daligt ut med upp-
foljningen och vi méste se till att det blir bittre. Men det &r sparbe-
ting inom vérden och frdgan dr vem som ska betala for uppfolj-
ningen?

— Cirka 20 procent av alla som fér ett aortaaneurysm eller en
aortadissektion i brostaortan har en familjehistoria for detta,
siger Maritta Hellstrom Pigg, overlikare och genetiker pa Kli-
nisk genetik, Karolinska Universitetssjukhuset i Solna.

Aortan bestar av tre lager. Langst in finns tunica intima, med epi-
telceller som tacker insidan. Mellersta lagret kallas tunica media
vars glatta muskelceller kan dra i hop sig och slappna av for att
reglera kérlets diameter och ddrmed blodflddet. Tunica adventitia
finns ldngst ut och bestir mestadels av bindvév. Bindvéven dr stdd-
jevévnad i olika organ i1 kroppen och ser till att organen halls pd
plats.

Bindviyv innehaller en sérskild typ av celler, sé kallade fibroblaster.
De producerar bland annat bindvévstradar, till exempel olika typer
av kollagen, som dr starka héllfasta trédar i olika tjocklek som ger
stadga at kérlviggen. Elastin dr en annan typ av bindvévstrddar
som ger kirlviggen elasticitet.

— Maénga arvsanlag som dr fordndrade vid aortaaneurysm eller
aortadissektion, har med bindvévsbildningen att gora, sdger Maritta
Hellstrom Pigg.

Aortaaneurysm

Aortaaneurysm kan forekomma lidngs hela aortan men man brukar
dela in dessa efter var den &r lokaliserad. Vanligast &r det med
aneurysm som uppstar i buken, abdominella aortaaneurysm. I de
flesta fall beror det pa dderforkalkning eller aderforfettning av
blodkaérlens insida och drabbar mest dldre personer. Andra riskfak-
torer finns ocksa, som till exempel hogt blodtryck.

Thorakala aortaaneurysm och dissektion, nér aortan i brostet ar
paverkad, kallas for TAD, det vill sidga thorakal aortasjukdom.
Cirka 20 procent av de som har TAD har en familjehistoria med
detta, utan att ha ndgon annan sjukdom eller nagot syndrom.
Ungefar 30 procent av alla familjer med TAD har en mutation i en
kidnd TAD-gen, hereditdr TAD eller HTAD, det vill séga en arftlig

Dokumentation nr 595 © Agrenska 2019



Aortadissektion

form av TAD. D4 har det blivit en skada i bindvédvsproteiner eller i
proteiner for de glatta muskelcellerna, eller faktorer som pa nagot
satt paverkar dessa.

— Vi kénner idag till 16 gener som vid mutation kan orsaka heredi-
tar thorakal aortasjukdom och det uppticks nya hela tiden, sager
Maritta Hellstrom Pigg.

I flera omrdden i arvsmassan vet man att det finns en foréndring for
TAD, men det dr inte ként i vilken gen.

— I familjer dér det finns minst tva ndra sldktingar med aortasjuk-
dom men med okédnd orsak kallar vid det for familjar TAD, FTAD.

Bukaortaaneurysm

Allt dr mera komplext och svardefinierbart nér det giller bukaor-
taaneurysm.

— Vi hittar inte alltid en enskild faktor, som édrftlighet och vet att
livsstil och miljofaktorer, som rokning, stress och hogt blodtryck
paverkar, sdger Maritta Hellstrom Pigg.

I Region Stockholm kallas mén till ultraljudsscreening av bukaor-
tan nér de fyller 65 ar. Bukaortaaneurysm forekommer hos knappt
tva procent av alla 65-ariga mén och hos 0,4 procent av alla 70-
ariga kvinnor.

— Kvinnor som roker har storre risk dn andra kvinnor att f4 bukaor-
taaneurysm, sdger Maritta Hellstrom Pigg.

Kvinnor kallas inte till screening, men den som har néra sliaktingar
som har haft bukaortaneurysm eller aortadissektion kan f4 genomgé
ultraljudsundersdkning.

— Det dr inget som erbjuds, utan det fir man friga efter, sdger Ma-
ritta Hellstrom Pigg.

Arftlighet

Arvsmassan styr hur vara vdvnader ser ut. Varje individ far hilften
av sin arvsmassa frdn sin mamma och hélften frén pappan. Anla-
gen, generna, finns i kroppens alla celler, i cellkérnan. Generna &r
ungefar 21 000 till antalet och utgors av hoptvinnade DNA-spiraler
som formar 46 kromosomer (23 kromosompar, dér hilften kommer
fran mamman och hélften fran pappan). Ett par av kromosomerna
ar konskromosomer, kvinnor har tva X-kromosomer och mén har
en X-och en Y-kromosom. DNA bestdmmer hur ett protein ska se
ut. Proteinet utgdr byggstenarna for kroppens funktioner.

Alla ménniskor har varianter i sina gener, men bara en del av dem
ger upphov till symtom.
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Genernas byggstenar nukleotiderna, som oversitts till bokstavs-
kombinationen ATCG, utgdr mall for hur proteinerna skall se ut.
Mutationer i generna, det vill sdga fordndringar 1 bokstavsfoljden,
kan medfora konsekvenser nér proteinerna ska bildas. Ett protein
kan bildas i for liten médngd, helt saknas, eller sa kan mutationen
leda till att proteinet foréndras strukturellt.

— Strukturell fordndring betyder att proteinet finns, men ser an-
norlunda ut. Det kan alltsa ske mutationer pad ménga olika sétt, men
konsekvensen édr alltid att mallen inte 4r som den ska vara, sdger
Maritta Hellstrom Pigg.

Dominant nedéirvning

Vid familjért aortaaneurysm och aortadissektion ér drftlighets-
géngen oftast autosomalt dominant. Begreppet autosomalt syftar pa
att det dr en genetisk sjukdom som é&r lokaliserad till en kromosom
(autosomer), men inte till kdnskromosomerna, i arvsmassan. Att en
sjukdom dr autosomalt dominant innebér att det endast krévs en
mutation pa den ena av kromosomerna for att sjukdomen ska drvas
av barnet. Nér en fordlder med autosomalt dominant sjukdom far
barn, dr det 50 procents sannolikhet for varje barn vid varje gravidi-
tet, att barnet drver anlaget for sjukdomen.

— Barnet har risk for sjukdom, men det &r inte sikert att det utveck-
lar sjukdom, séger Maritta Hellstrom Pigg.

Det kan ocksa vara sé att sjukdomen inte finns tidigare i familjen
och att barnet anda far den. Dé kallas det for en nymutation.

— Det sker genetiska fordndringar ibland, annars skulle det inte fin-
nas nagon evolution, det vill sdga utveckling. Ibland &r det till
nackdel och ibland till fordel, siger Maritta Hellstrom Pigg.

En fordlder kan ocksé ha en liten andel celler i kroppen som har en
mutation. Finns mutationen i gonaderna, i konscellerna, kan barnen
f4 mutationen i hela kroppen, fast fordldern inte har det.

Utredning- diagnostik

Vid en utredning for aortaaneurysm eller dissektion undersoker
lakaren hjérta och kérl, tar ett ultraljud pé aortan, eller anvénder
annan typ av bilddiagnostik. Finns det sedan en misstanke om att
det ar ett syndrom (till exempel vid Marfans syndrom eller Ehlers-
Danlos syndrom eller Turners syndrom), som ligger bakom, under-
soks det.

Vid thorakala aortaaneurysm och dissektioner &r familjehistorien
viktig eftersom sjukdomen kan vara drftlig. En genetisk analys gors
om man missténker drftlighet. Dessutom gors ibland biokemiska
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undersokningar av fibroblaster, bindvédvscellerna i huden, eller
histopatologiska analyser av hudproven (histopatologi &r ldran om
hur sjukliga dndringar i ménniskovdvnader bestdms).

— Vid vissa sjukdomar aterspeglar det som finns i huden ocksé
blodkérlens tillstand, sdger Maritta Hellstrom Pigg.

Histopatologiska analyser av bitar av aortan kan ocksa goras for att

se om det finns tendens till medianekros, att mellanlagret i aortan ar
sondertrasat och att det fattas elastinfibrer. Detta &r dock ospecifikt

och forklarar inte den exakta orsaken.

Hela arvsmassan

Vid genetisk analys tittade genetikerna tidigare pa en gen i taget.
Numera gar det att f4 med hela arvsmassan i en enda analys, men
vilken typ av analys som gors bestédms alltid utifran den kliniska
bilden. Vid analysen viljs de gener ut som kan ha ett samband med
aortaaneurysm och dissektion.

Fosterdiagnostik

Genetisk vigledning handlar bland annat om att avgdra vem eller
vilka i sldkten som kan vara anlagsbérare av den sjukdomsbérande
genen. Dessa personer kan sedan fa information om risken att deras
barn far sjukdomen, samt information om vad som kan goras for att
fa ett barn som inte har sjukdomen. Detta kan goras med
fosterdiagnostik eller PGD, preimplantatorisk genetisk diagnostik.

Fosterdiagnostik innebér att ett blivande fordldrapar kan f reda pa
om fostret bir pd den fordndrade genen eller inte. Detta sker genom
ett moderkaksprov runt graviditetsvecka elva, eller ett
fostervattenprov runt vecka 15. Det forutsitter att den genetiska
fordndringen dr kénd, alltsa att man vet det exakta felet och vilken
gen som bir pd fordndringen som forekommer inom familjen.

Preimplantatorisk genetisk diagnostik, PGD, kraver ocksa att den
genetiska fordndringen dr kidnd. Metoden innebér att det gors en
IVF, en provrorsbefruktning. Sedan analyseras respektive embryo,
via genetiska markdrer och det utreds om ett embryo har fétt det
sjukdomsorsakande anlaget eller inte. Dérefter aterinfors ett icke
anlagsbédrande embryo till kvinnans livmoder. PGD utfors vid
landets universitetssjukhus.

Fordelen med metoden &r att embryot som aterinfors med 99
procents sdkerhet inte bér pa den sjukdomsorsakande genen.
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— Nackdelen ir att det dr en tidskrdvande metod. Kvinnan maste
vara under 40 ar eftersom fertiliteten dérefter minskar och paret kan
fa hjélp for att & tvd gemensamma friska barn pa detta vis, sdger
Maritta Hellstrom Pigg.

Fragor till Maritta Hellstrom Pigg:

Niir man testar for genetisk drftlighet, blir man dd testad for alla
dessa 16 generna?

— Det dr olika policy pé olika avdelningar for klinisk genetik. Vi
gor det pd Karolinska Universitetssjukhuset.

Kan man se aortaaneurysm om man tittar pd blodkdrlet?

— Enklaste séttet att konstatera sjukdomen &r genom ett genetiskt
test, men man kan fa misstankar om man tittar pa kérl eller hud 1
mikroskop.

Vilken dlder ska man vara i for att testas genetiskt som familje-
medlem?

— Det beror pé hur det ser ut i familjen, men det hénder att vi testar
barn. Om man inte vill bli testad kan man &nda fa g& pa undersok-
ningar om det finns anledning.

Jag har en oklar genvariant, nir blir det en klar genvariant? Ar
det niir det samlats ihop tillriickligt mdnga individer med samma
fordindring?

— Ja det r nér din genvariant kommer i tillrackligt ménga databaser
och i litteraturen och det finns tillrdckligt mycket kunskap om din
specifika gen. Med tiden kommer det mer kunskap men ibland dr6-
jer det.

Hur lang tid kan det ta for en oklar genvariant att bli en klar
genvariant?

— Vi brukar séga att man ska hora av sig igen om fem é&r. Men det
kan vara sd att vi kan samla ihop tillrackligt ménga personer i en
familj med samma mutation, segregationsanalys kallar vi det {or.
Pa det viset kan vi snabbare komma till klarhet.
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Traning och aktiviteter

Mittlig fysisk aktivitet efter en aortadissektion rekommende-
ras.

— Borja trina i ett lugnt tempo, utifrin kroppens egen niva och
oka successivt den fysiska aktiviteten. Vanligt ir att dagsfor-
men varierar. Lyssna di pa kroppen och anpassa efter hur det
kénns, rdder Maria Béck som ir fysioterapeut pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset i Goteborg.

Det ér skillnad mellan fysisk aktivitet och fysisk trédning.

— Fysisk aktivitet ér all kroppsrorelse utford av skelettmuskulatur
som resulterar 1 6kad energi. Fysisk trdning dr planerad, strukture-
rad och dterkommande. Det har ett syfte att 6ka eller behélla fysisk
funktion, forklarar Maria Béack.

Fysisk trdning dr bra pad ménga sitt. Det minskar risken att insjukna
1 bland annat hjért- kérlsjukdomar, diabetes typ 2, cancer i mag-
och dndtarmen, brdstcancer, depression och det starker skelettet
och forhindrar darigenom benskorhet.

— Fysisk trining sidnker dessutom det systoliska blodtrycket med
drygt fem mm Hg, och vid upprepade traningstillfdllen behalls
blodtrycket pa den nivan, sdger Maria Béck.

Fysisk inaktivitet dr den vanligaste orsaken till sjukdom och nedsatt
fysisk funktion. Tréning dr den bésta medicinen man kan ta och
med fé biverkningar, menar hon.

— Nér blodtrycket ar hogt borjar personen ofta med att fordndra sin
livsstil, med béttre kost och mer fysisk rorelse. Forst darefter kom-
pletterar personen med blodtrycksmedicin. Efter en aortadissektion
ska blodtrycket ligga sé lagt som mojligt for kirlsystemets skull
och tréning ar ett bra komplement.

FaR-fysisk aktivitet pa recept

Enligt Folkhilsorekommendationen ska en vuxen person vara fy-
siskt aktiv sammanlagt minst 150 minuter per vecka, pa en maéttlig
anstrangningsnivd, det vill séga personen ska bli varm i kroppen
och hjartat slé lite fortare.

— For den som tar i pd en hogre anstrdngningsniva racker det med
halva tiden, det vill siga sammanlagt 75 minuter i veckan. Utover
detta rekommenderas styrketrining tva till tre gnger 1 veckan. Per-
soner over 65 ar bor ocksé tridna balansen, sdger Maria Bick.
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Cirka hélften av alla svenskar kommer upp till Folkhilsorekom-
mendationerna om fysisk traning.

FaR- fysisk aktivitet pa recept, dr ett hjdlpmedel for att f4 personen
att trina regelbundet. Patienten sjilv ansvarar for att trdningen ut-
fors men fér stod av fysioterapeut vid forskrivning och uppf6ljning
av receptet. Pa vissa stéllen finns FaR-mottagningar som kan hjélpa
till med att hitta anpassade aktiviteter och motivationshdjande t-
gérder for att triningen ska bli av. All legitimerad sjukvardsperso-
nal kan skriva ut ett FaR-recept.

— Det dr inte alltid 14tt att komma igang. Rédfraga dé er virdcentral
eller kontakta sjukhuset i nirheten av er hemort och fraga vad de
kan erbjuda. De kan gérna kontakta oss pa hjértrehabiliteringen,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, for rad, siger Maria Béck.

Trining efter en aortadissektion

Vid aortadissektion rekommenderas traning pa en mattligt an-
stringande niva, kombinerat med arliga kontroller av blodtrycket.
Mattlig anstrangning betyder att man far upp pulsen, blir lite svettig
men har “pratfart”, det vill sdga att det gar att prata utan besvar.
Viktigt dr att blodtrycket ar 14gt vid vila, helst under 120 mm/Hg.
Nir det giller styrketréning kan den som har haft en aortadissektion
borja med att trdna en del av kroppen, till exempel ena armen med
en hantel, sé att puls och blodtryck inte hojs pa samma sétt, som
nir ménga muskler trdnas samtidigt.

— Vi rekommenderar atta till tio dvningar som inkluderar armar,
ben, mage och rygg. 10 till 15 repetitioner pé varje med méttligt
tung belastning.

Tréaning handlar inte om vad du gor utan Aur du gor den. For en del
hjdlper det att skatta sin upplevelse av anstrdngning med”Borgs
anstrangningsskala”.

Négra exempel pa Borgskalan: 6 dr ingen anstringning alls, 7 ar
extremt latt, 9 mycket létt, 11 &r 14tt, 13 ndgot anstrdngande, 15
anstrangande, 17 mycket anstrdngande och sé vidare.

— Efter en aortadissektion rekommenderas generellt fysisk an-
stringning nagonstans mellan 11 och 13 pd Borgskalan, sdger Ma-
ria Béck.

Om man utgér fran de fi vetenskapliga studier som finns, &r det
allménna rédet att ldkare eller fysioterapeut ska ge klartecken innan
personen gar over till att trdna pd en hogre anstrangningsniva.

— De som kommer till oss pa fysioterapin pa Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset, far gora ett konditionstest pa cykel samtidigt som
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blodtrycket avldses. D4 ser vi vad som hinder med blodtrycket
under fysisk anstringning. Baserat pd det kan vi ge individuella rad
och ett anpassat trdningsprogram i grupp under tre till fyra manader
efter aortadissektionen. Dérefter utvéirderar vi effekten av trdningen
och gor om samma konditionstest pd cykel. Sedan kan personen fa
ett FaR, fysisk aktivitet pa recept, for fortsatt trdning pa egen hand
sdger hon.

All tréning &r bra utom kontaktidrotter ddr man kan fa slag pa
kroppen, till exempel boxning.

Det dr normalt att bli andfadd under ett triningspass.

— Den som har svart att komma igdng rekommenderar jag att sitta
upp ett rimligt mal. Bérja med en gang i veckan eller tvd om det
kénns rimligare. Den bésta aktiviteten dr den som blir av, avslutar
Maria Béck.

Fragor till Maria Back:

Vad iir vetenskapligt belagt niir det giiller trining och aortadis-
sektion?

— Det finns ett fatal studier om trdning och aortadissektion och pa-
tienter far ofta olika besked om hur de ska komma vidare med tré-
ningen.

Hur iir det med langlopp som tar flera timmar, kan jag gora det?
— Patienten fér kédnna efter sjélv vad kroppen klarar. Viktigt att
tanka pa &r att om det samtidigt dr tdvlingsmoment, kan det inne-
béra att man inte hinner kidnna efter vad kroppen klarar. Man dras
helt enkelt med och pressar sig mer, én vad man ténkt fran borjan.
Vi rekommenderar att du tar kontakt med likare eller fysioterapeut
pa ditt sjukhus for vidare tester och individuell rddgivning om du
funderar pa att delta i langlopp, sdrskilt med ett samtidigt tdvlings-
moment.

Jag orkar inte komma upp i mattlig trining, det blir bom stopp,
jag far ingen luft och benen domnar pd grund av blodtrycksmedi-
cinen. Vad ska jag gora?

— Det ér ett dilemma med de likemedel som sidnker bade blodtryck
och puls. Man fér gora sa mycket man kénner att man kan. Kondit-
ionen blir &nd4 bittre.

Om man anstringer sig for mycket ir det da risk att operations-
drret brister?

— Nej det ar det inte.
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Vad iir ett normalt blodtryck?
— 140 till 160 under anstringning.

Vad siiger du om sex och att vara opererad for aortadissektion?
— Det finns inga restriktioner nér det géller sexuellt samliv.

Psykologiska aspekter

Psykisk ohilsa dr vanligt vid stora kroppsliga sjukdomstill-
stind som hjért- och Kiirlsjukdomar.

— Minga personer fir psykologiska symtom som ér en direkt
foljd av skadan eller sjukdomen, absolut vanligast ir det vi
kallar for hjarntrotthet, siger neuropsykolog Magnus Seger-
strom, pa hjirtmottagningen vid Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg.

Ibland finns en forlamande trétthet kvar, fast det har gétt ett ar eller
mer sedan hjirtoperationen, och omgivningen bdrjar tycka att nu
har det gétt lang tid, nu ar du vél frisk igen? Men inget kiinns som
det gjorde forr. Personen blir sittande for att orken tagit slut. Hon
eller han &r ofta irriterad pa de ndrmaste utan att vilja vara det. Att
vila en stund pa eftermiddagen blir ett méste. Koncentrationen ér
borta och det dr svart att komma ihag saker och ting.

— Under de neuropsykologiska undersokningar vi gor, fungerar
ofta minne och koncentration bra. I en stokig vardag gor det inte
det. Det tar ldngre tid att dterhdmta sig dn de flesta tror, sdger Mag-
nus Segerstrom.

Vissa hjartsjukdomar ger storre kognitiv paverkan dn andra. Det
kan vara hjértsvikt, hjéartstopp (hur l&ngvarigt stoppet har varit och
hur bra HLR man fatt under tiden har betydelse) och hjartoperat-
ioner dé personen varit kopplad under lang tid till en hjért-
lungmaskin.

— Det dr olika for olika personer men uppmérksamhet, koncentrat-
ion, minne och det vi kallar for exekutiva funktioner, det vill sdga
formagan att leda och fordela det psykologiska arbetet dr ofta for-
dndrade, sdger han.

Den som ir i arbetsfor &lder kanske gor en arbetsformégebedom-
ning hos en psykolog.

— Personen kan {2 rddet att inte arbeta full tid, kanske ga ner frn
hundra procent till femtio eller tjugofem procent. Eller byta arbets-
uppgifter, sa att arbetet inte blir s& mentalt trottande.
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Det vanliga livet ska méktas med. Fritid, relationer och till exempel
bilkorning. Fragan en del stéller sig 4r om det gér att kora bil igen,
langa strackor. Symtom pa trotthet och koncentrations- och min-
nessvérigheter dr en direkt f6ljd av traumat, menar Magnus Seger-
strom.

— Vi tror att dessa som vi kallar for organpsykiatriska svarigheter
som paverkar hjarnan, har med sjukdomen att géra. Det gor ocksa
att nar kroppen mar bittre, dr sannolikheten stor att hjdrnan kom-
mer att ma battre. Vi har egentligen inga psykologiska behandling-
ar att ta till utan svarigheterna liker ut av sig sjilva.

Det finns en skala, mental fatigue scale (MFS), pa Internet som
man kan ha nytta av vid hjarntrotthet.

— Den beskriver vil de symtom som &r forknippade med hjédrntrott-
het och man far en kénsla for hur stor plats de tar i ens liv, séger
Magnus Segerstrom.

Depression

Depression dr vanligt efter en svér och livshotande sjukdom. Den
som har en depression med en depressiv tankevérld tycker inget ér
roligt langre. Personen kan ha tankar om sig sjilv, som: Jag duger
ingenting till. Det kdnns som om jag mest ir till besvir och det
kvittar om jag lever eller inte.

Angest 4r ocksé vanligt. Angest tar sig ofta kroppsliga uttryck, som
illaméende, svettningar och svérigheter att andas. Ibland &r det fy-
siska s pétagligt att personen tror att den har fitt en hjartinfarkt
eller en aortadissektion igen.

— Nér vi blir rddda blir vi oroliga och hjértat och lungorna drar
igéng. Det dr inte konstigt att vi tror att det dr nagot &t hjértat ef-
tersom en orosattack ger liknande symtom som en hjértsjukdom,
sdger Magnus Segerstrom.

Manga gér igenom en kris, menar Magnus Segerstrom.

— Det dr naturligt att reagera nér livet forandras radikalt som det gor
vid en livshotande sjukdom. De allminpsykiatriska reaktionerna ar
ett slags tolkning av att livet har foréndrats. Det ska vi inte sjukfor-
klara. Det dr rimligt att reagera med kdnslor. Men ibland kan kéns-
lorna bli lite for omfattande, ger inte med sig och stéller till det i
livet och arbetslivet. Da kallar vi det for depression och personen
kan behova hjilp.

For en del krockar krisen for mycket med sjélvbilden. Ibland kan
vissa situationer bli sa skrimmande att det kdnns bést att undvika
dem. Det kan leda till att personen isolerar sig.
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— Nér ndgot hander i livet tolkar vi det och reagerar pa det. Det ar
psykets reaktioner for att livet brakar med oss, sdger Magnus Se-
gerstrom.

De flesta klarar av att hantera en sadan period i livet 4ven om det ar
kadmpigt.

— Ibland kan det gé dver i psykiatriska sjukdomar och da &r det
viktigt att finga upp det, eftersom det finns behandling att fa. Vid
depression har vi antidepressiv medicinering att tillga. Bdde de-
pression och angest eller oro svarar bra pa psykoterapeutisk be-
handling, sdger Magnus Segerstrom.

Alla reagerar pa nagot sétt, vid sjukdom eller nér livet brakar med
0SS.

— Det kan kdnnas bra att veta att det dr en sérskild process, som de
flesta gér igenom och att den ror sig framét, siger Magnus Seger-
strom.

Johan Cullberg, psykiatriker i Stockholm har skrivit om det i sin
bok “’Kris och utveckling”. Dir beskrivs hur en kris allt som oftast
(om &n inte alltid) bestér av fyra faser. Forsta fasen ar chocken,
som kan vara ndgra dygn. Nista &r reaktionsfasen, da loser vi nya
problem med gamla indvade (kanske inte sd vilfungerande) meto-
der. Det dr de metoder vi har att ta till. Den perioden varar i nigra
veckor fram till flera manader. Sedan kommer bearbetningsfasen,
fran ndgra ménader upp till flera ar. D4 hittar vi nya strategier,
sjdlva eller med hjalp av anhoriga, kurator eller psykolog. Sist ar
nyorienteringsfasen. D4 vénder vi oss utat igen mot livet.

A-och D-personlighet

Vissa personlighetstyper har en 6kad risk att drabbas av hjartsjuk-
dom. Det kan handla om en stressbendgenhet som aktiverar det
sympatiska nervsystemet, som forbereder ménniskan for kamp och
flykt. Det far kroppen att jobba for hart hela tiden. Personen ar tév-
lingsinriktad, otalig och irritabel. Det kallas for typ A-beteende. En
annan typ av personlighet, som kanske kan beskrivas som motsat-
sen till typ A, dr obekvim i sociala sammanhang, tillbakadragen,
timid, tyst och orolig, en typ D-personlighet.

— Bada ir hjélpta av psykoterapi, men det tar oftast 1dng tid ef-
tersom det dr svart att fordndra sig sjdlv, sdger Magnus Segerstrom.
Goda relationer har betydelse for aterhdmtningen. Brist pa nira
relationer ger en sarbarhet for bland annat hjértsjukdom.

— Enligt unders6kningar vilar hjarnan bédst om vi dr omgivna av
néra och kéra, sdger Magnus Segerstrom.

Det finns riskfaktorer for psykisk ohélsa, som vi inte kan gora na-
got at, som alder, kon, och gener. Det vi kan gora &r att medicinera,
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sluta roka, leva ett mer aktivt liv, se dver kosten och fundera 6ver
det sjélsliga maendet.

— Den som drabbas av angest ska forsoka sluta med att undvika det
som véacker dngesten istéllet utsitta sig for det som vécker riadsla
och oro. Personen upptécker da ofta att dngesten forsvinner alltef-
tersom. Angest ir inte farligt. Det kan vara skriimmande, men man
dor inte av det, sdger Magnus Segerstrom.

Den som behdver hjélp kan védnda sig till vardcentralen. De har ett
ansvar att behandla psykisk ohilsa.

— Vi har det fria vardvalet och det gar att vélja den vardcentral som
svarar upp mot ens behov, sdger Magnus Segerstrom.

Har sjukdomen stillt till det i relationen, finns Familjeradgivning.

Fragor till Magnus Segerstrom:

Hur lang tid efter en aortadissektion dr man hjirntrott?

— Det dr vildigt individuellt och beror sannolikt pd manga olika
faktorer. Hjarntrotthet kan vara i manader, ett halvar, ibland ldngre
tid &n sa.

Jag steg in pd sjukhuset med aortadissektion och sedan blev det
svart i tre dagar. Det hiinde mycket men jag kommer inte ihdg
ndgonting av det, trots att jag uppenbarligen har pratat med olika
mdnniskor. Hur kan det komma sig?

— Det som kan hidnda nir vi blir svart sjuka ir att vi drabbas av or-
ganpsykiatriska reaktioner. Vakenhetssédnkning till exempel allt
fran koma till somndruckenhet. Forvirringstillstaind dar tankar inte
hinger samman och en minnesstérning som gor att minnena inte
faster under den hér tiden. Hos hjértstoppatienter ser vi att det som
hénde precis fore och efter oftast ér borta.

Om man vill prata med ndgon dr det biittre da att prata med en
kurator som dir knuten till hjirtmottagningen in ndgon annan?
— Ar det viktigt med en forstaelse for hjirtproblematiken ir det bra
med hjdrtmottagningen eller thorax som opererar. D4 har man en
viss erfarenhet av att trdffa patienter som varit med om hjartkirurgi.
Handlar det mer om oro i storsta allminhet kan man lika gérna
véinda sig till vardcentralen.

I den akuta fasen dr det anhériga som minns hur det har varit
och som efterit kan behova stod. Hur ser det ut med det stodet?

— Pa Sahlgrenska Universitetssjukhusets hjartavdelning brukar jag
som psykolog prata med patienten, som varit med om ett hjartstopp
och som oftast inte minns ndgot av hiandelsen. Kuratorn har ett
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samtal med den anhdriga. Jag kan bara prata om hur vi gor, vet inte
hur andra sjukhus gor.

Per ar 50 ar och har en aortadissektion

Per fyllde 50 4r den dag han vaknade upp efter operationen pa
sjukhuset.
— Det blev en fodelsedag i dubbel bemiirkelse!

Nir han blev bittre kollade han statistiken fér de som drabbats,
som han, av aortadissektion.

— Jag insdg att jag dragit en trisslott med hogsta vinsten! Hélften av
alla som far aortadissektion dor dir de stér. De hinner inte ens
komma in pé sjukhus.

Det var den 18 december 2018. Per var pé vig till jobbet som van-
ligt i bilen. Men det kéndes annorlunda.

— Négot storde mig i halsen.

Niér han kom till jobbet himtade han en kopp kaffe med forhopp-
ning att lindra det halsonda.

— Jag tog med mig kaffekoppen, gick in och satte mig pa min ar-
betsplats och skulle logga in pa datorn. Nir jag borjade knappa pé
datorn var det som att ndgon slog tvd knytnavsslag i brostet pd mig.
Det strdlade ut i armarna. Och jag ténkte att jag hade fatt en hjértin-
farkt!

Per tog sig ut i korridoren och ropade till forsta bista person att han
fatt en hjartinfarkt och fick svaret att, du som &r unga grabben kan
inte ha fétt det! Han orkade inte argumentera i det léget, utan
sprang vidare ner i korridoren och fick tag i tva andra arbetskamra-
ter som lyssnade.

— Jag sa till dem att ringa ambulansen och hdmta hjartstartaren och
det gjorde de. Sen la jag mig ner och registrerade kroppen. Kom-
mer jag att tappa medvetandet, tdnkte jag. Nar kommer smértan?
Det hidnde inget utom att pulsen var annorlunda &n normalt och att
jag svettades kopi0st.

Redan i ambulansen sdg de att det var ndgot som inte stimde med
hjéartinfarkt.

— De kopplade bara upp mig och gav mig inte blodfértunnande. Vi
stod ldnge innan de startade ambulansen. De pratade sinsemellan
och ringde in till sjukhuset. Jag tyckte det var bra att de inte hade
brattom. Kan inte vara sé farligt da, tankte jag.

Arbetskamraterna hade ringt Pers fru och hon dok upp pé akuten.
Mycket rord sdger han:
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— Det var ovirderligt att ha med sig ndgon man dlskar och som se-
nare kunde beritta for mig vad jag var med om.

Per blev placerad i ett av basen pa akuten pa sjukhuset. Han
ndmnde for ldkaren att han hade en konstig stickande kénsla i halva
tungan.

— D4 ség jag att lakaren reagerade. Bara i halva tungan, sa hon. Ja,
sa jag. Hon forsvann bort och konsulterade en kollega och kom
tillbaka. Antingen har du fétt en propp i lungan, vilket dr mest tro-
ligt, eller s& har du en aortadissektion, men det r s ovanligt sa det
behover du inte ens tdnka pa. Vi tar en CT, en skiktrontgen, sa far
vi klarhet.

Inte perfekt men det fungerar

Efter rontgen var det inga tvivel mer. Per fick veta att han hade en
aortadissektion och transporterades med ambulans till universitets-
sjukhuset. Operationen tog sju timmar.

— Kirurgen var inne varje dag efterat och berittade vad han hade
gjort. Jag kommer inte ihag ndgot av det. Men min fru fanns ju dér
vid min sida. Hon registrerade allt och har beréttat for mig.

De hade bytt 15 centimeter av aortabdgen och fixat till halskérlen.
— Lékaren sa att han inte hade haft tid att géra det perfekt, men det
fungerar, sa han. Det r forst nu i efterhand jag borjat fundera pa
vad det betyder egentligen. Héller det i ett ar eller tio? Vad hander
om det inte héller. Dor jag igen da? Just dd var jag bara nojd att jag
vaknat upp och stillde inga fragor.

Prover fran den bortopererade aortabagen undersoktes pa Klinisk
genetik och man hittade inga tecken pé arftlighet.

Konvalescensen varade i tre manader. Under sjukskrivningstiden
hade han kontakt med sin chef och arbetskamraterna regelbundet.
Mot slutet av sjukskrivningstiden fick han ett erbjudande av chefen.
Per hade ett fysiskt anstrangande arbete och fick en annan tjénst
med mer administrativt arbete och en del kontrollfunktioner.

— Han sa till mig att inte braka med Forsékringskassan om upp-
trappning av arbetstiden. Jag kunde arbeta s& mycket som jag or-
kade och sjilv ville, med full 16n.

Ett vdldigt bra erbjudande tycker Per och det trots att han bara hade
arbetat pa den arbetsplatsen i ett ar.

Per blev ocksa erbjuden fysioterapi men tdnkte att han klarade av
det sjilv.

— Jag brukade innan det hér hinde sitta pd motionscykeln en stund
varje dag och ville fortsitta med det. Dessutom har jag en motions-
slinga utanfor huset, som jag brukar ga.

Du ér inte rddd for att vara ensam ute i skogen?
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— Nej jag Overlevde insjuknandet och operationen. Hander det né-
got nu dr det meningen. Dessutom sa jag och frugan redan pé sjuk-
huset att det hdr inte ska fa stoppa oss! Vi kor pa med livet!

S4 ingen offerkofta pa for Per, men han dr inte dumdristig, séger
han. Han kappseglar men héller inte pad med dykning, som var ett
stort intresse innan operationen.

Vad har aortadissektionen lart dig?

— Att leva hér och nu och inte ldgga pengar i en Pensionsfond. Har
du pengar och resurser anvind dem idag. Du vet inget om morgon-
dagen.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under tva vistelser pa Agrenska for vuxna med aortadissektion,
deltar 32 personer; 20 kvinnor och 12 mén, i dldrarna 30 till 70 &r, i
ett erfarenhetsutbyte med specialpedagog AnnCatrin Rojvik fran
Agrenska.

Foljande r ett urval av de synpunkter som deltagarna lamnar. Dis-
kussionerna handlar om upplevelse av yrkesliv, boende, sémn och
aterhdmtning, fritid och eget liv, kontakter i samhéllet och inom
sjukvarden.

Yrkesliv

For de allra flesta &r det ett fore och ett efter aortadissektionen.
Fore sjukdomen var de alla mitt uppe i ett yrkesliv, efterat ar det
mesta fordandrat. Deltagarna har ett brett spektrum av yrken. De har
varit eller dr bland annat; kontorschef pd bank, koncernchef och vd,
arbetsledare i byggbranschen, méklare, sjukskoterska, undersko-
terska, barnsjukskdterska, ekonom, jurist, sekreterare, specialpeda-
gog, truckforare, polis, kurator, familjeekonom, busschauffor och
egenfOretagare.

Idag ar en del sjukpensiondrer till 25, 50, 75 eller 100 procent.
Négra har hunnit bli dlderspensionérer. Nagon har bytt yrke.
Manga jobbar pa som vanligt, med sina tidigare jobb.

For en sjukskoterska har dtergédngen till arbetslivet fungerat bra.

— Under en tid handlade det om att forhdlla sig till mitt nya liv. F&
balans mellan jobb, trdning och familj. D4 klarar jag stress bittre.
En annan sjukskdterska funderar 6ver hur det ska gd nér hon kom-
mer tillbaka till arbetet fran fordldraledigheten, som akutsjuksko-
terska.

— Jag maste byta jobb, sdger hon.
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Foretagsledaren och vd:n forsokte fortsétta pd samma sitt som tidi-
gare, bara dra ner pa arbetstiden och arbetsuppgifterna, men det
gick inte.

— Nér jag skulle arbetsprova pa min gamla arbetsplats, var min in-
tention att mest syssla med internpost och att koka kaffe. Jag kunde
ju vélja eftersom jag var foretagets chef och vd. De andra holl pa
som tidigare och var vana vid att frdga mig om allt, be mig rdkna ut
det mesta och sa vidare. De fortsatte med det. Det drojde inte ldnge
innan jag holl pa som tidigare. Skillnaden den hir géngen, efter
operationen, var att jag inte orkade det. Jag var tvungen att sluta
arbeta och nu &r jag sjukpensionir pd heltid.

Egenforetagaren har nistan inte varit sjukskriven alls.

— Men jag har hélften s& ménga uppdrag nu och kan styra min tid
mera. Jag ligger mig till exempel och vilar nér jag blir trott.
Juristen dlskar sitt arbete och fortsétter som forut med det.
Kontorschefen kunde inte arbeta kvar. Arbetsgivaren var dock till-
motesgéende.

— Jag fick bli ’senior advicer’ och arbetar halvtid som radgivare
istéllet.

Truckforaren dr n6jd med sin arbetsgivare.

— Jag kunde byta arbetsuppgifter om jag hade velat. Men jag dlskar
att kora truck sa jag fortsatte med det. Arbetar mycket, mer dn
forut.

En av kvinnorna hade ett rehabiliteringsmote med arbetsgivaren
och foretagshdlsovarden.

— Jag ville inte ha ett "hittepdjobb”. Det fick jag inte heller. Jag har
fortsatt som busschauffor och det har fungerat bra. Jag har samma
arbete, men arbetar bara 25 procent. Mer orkar jag inte. Egentligen
ar det for mycket, men det dr den sociala biten, kontakten med pas-
sagerarna, som jag behover.

— Jag har en bra arbetsgivare som har forstatt att jag inte kan arbeta
1 samma tempo, har ett eget ansvar, samma arbetsuppgifter men pé
75 procent. Hade jag haft heltid skulle jag kollapsa, sédger en annan.
En kvinna har arbetat som miklare i ménga ar, med allt vad det
innebdér av kvélls- och helgarbete.

— I dagarna séljer jag foretaget eftersom jag inte orkar arbeta sa
mycket langre. Jag vill kunna arbeta halvtid.

En av ménnen har sadlat om helt fran larare pa hogskolan till arbo-
rist.

— Jag var less pd hogskolan och tog korkort for motorsdg. Nu klétt-
rar jag i trdd och sdgar, men nér jag sjdlv vill. Jag mar béttre av att
arbeta fysiskt i naturen.
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Stod och anpassningar i vardagen

Manga har ndgon form av bostadsanpassning. Allt frén att fa hjdlp
av personliga assistenter och néra anhoriga till tjanster som stad-
hjélp, tradgardsskotsel och robotgrisklippare.

— Jag bor pd marknivé och har ramp upp i ldgenheten och jag sitter
och duschar pa en duschstol.

Husdjur dr det flera som har. En kvinna skulle inte komma upp pé
morgonen om hon inte var tvungen att gd ut med sin hund. En man
ar n6jd med de rutiner ett husdjur medfor.

— Jag mér bra av att ha dem. Jag biddar pad morgonen och gér ut
med hunden.

Manga klagar 6ver svarigheter att minnas saker de ska gora. En hel
del skriver upp pa lappar och suddar ut allteftersom saker blir
gjorda. Nagon anvénder appen Google Keep, som ger pdminnelser
och dr n6jd med den.

Somn och dterhdmtning

De flesta har svart att sova. Négra tar insomningstabletter eller
vérktabletter till natten. Nagon tar ett varmt bad pa kvéllen och en
vérktablett. En person tycker att antidepressiva hjélper henne att
sova.

En tjej tycker att motion dr det bdsta somnmedlet.

— Har jag varit ute och rort mig sover jag hela natten utan problem.

Vinner och familj

Familjen har for de flesta varit djupt involverad. Méinga hade sina
nirmaste med sig pa sjukhuset, nér de opererades och livet kiindes
skort.

— Mina barn glommer inte att det kunde gétt illa. De hélsar pa och
sover ibland over. Det mar jag bra av.

— Min familj var med hela operationsnatten. Det var ju de som fick
de akuta beskeden, jag var nedsovd. Jag dr glad dver att jag fick
stdd av dem och av mina vinner. Har pa sa vis kunnat bearbeta det
som hdnt mig genom att prata med dem.

En av kvinnorna som bor sjélv fick hjélp efter operationen av
mamma, kompisar, exmén och barn.

— Grannarna klippte grismattan och ordnade en vattenlédcka. Mina
syskon tog hand om mig i borjan nér jag behovde det. De pusslade
ihop sina tider med varandra, sé att det alltid fanns ndgon hos mig.
— Mina systrar var min sambandscentral. De informerade mitt jobb
och mina vénner om hur jag madde. Pa det viset slapp jag infor-
mera ndr jag inte orkade.

En kvinna flyttade hem till sin mamma i tre ménader.
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Andra kénner sig isolerade frdn vianner och bekanta.

— Nér det hdnder nigot sddant hér, nér orken inte racker till, star det
klart vem som é&r din vén.

— Folk besokte mig pé sjukhuset. Nu kan jag inte hinga med pé
samma sétt som tidigare. De tycker att jag ser frisk ut utanpa, men
det dr jag inte. Jag &r trott och blir isolerad.

For andra har vdnnerna hittat sétt att traffas pa som passar alla.

— Vi borjar middagarna tidigare, vid fyra pd eftermiddagen och har
knytis s att alla ska orka. Det viktiga ar ju att trdffas. Nér jag blir
trott kan jag ga och ldgga mig och da hor jag genom fonstret att de
andra har trevligt ute pé verandan. Det kénns bra.

Négon gér 1 samtalsterapi.

— Det har varit bra. Min terapeut stiller de rétta frigorna. Jag tycker
det ar skont att inte behdva belasta familjen och slita pé relationer.

Fritid

En man som sitter i rullstol har fullt upp.

— Néstan lika mycket som om jag skulle arbeta, sdger han.

Han har akvarium, odlar pelargoner, tranar pa gym och pa att g
med kédpp. Minst en kilometer per dag blir det. Han har flera olika
styrelseuppdrag och allt fungerar pa grund av hans personliga assi-
stenter.

En kvinna sjunger 1 kor, cyklar och trdnar med sin crosstrainer.
Hon klédr ocksd om mdobler. En annan mér bra av traddgardsarbete.
Ofta kryper hon omkring med en ljudbok i 6ronen. En kvinna har
nio histar som hon skoter. Hon har styrelseuppdrag och tycker om
vinprovning.

En annan kvinna har lart sig gallra bort saker hon inte har lust med,
efter aortadissektionen.

— Istéllet ar jag ute mycket och promenerar. Det ger mig energi.
En man delar en stuga med brodern och hans familj.

— Efter dissektionen springer jag en hel del i skogen. Min bror far
hugga all ved. Det végar jag inte.

En kvinna gillar att paddla kajak, men vigar inte gora det ensam
langre.

— Det dr segt att alltid behdva Gvertala nagon annan att f6lja med
mig!

En annan kvinna séger:

— Jag gor allt jag gjort tidigare. Enda skillnaden &r att jag har med
telefonen.

— I bdrjan var jag mer forsiktig nu ligger jag i som vanligt, med
simning, mountainbike, cykel och utforsékning, sdger en man.
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Kontakter i sjukviarden

Alla 1 gruppen har manga kontakter i samhaéllet och inom sjukvar-
den: medicin- och lungmottagning, hjértdoktor, ortoped, hudmot-
tagning, kurator, kérlkirurg, fysioterapeut, hypertonimottagning,
GUCH-mottagningen, neurolog, endokrinmottagning, pacemaker-
mottagning, rontgenavdelning, vardcentral, psykolog, Forsdkrings-
kassan, forsikringsbolag, pensionsmyndighet.

Flera deltagare rekommenderar SOS Alarms app, 112.

Information och radgivning om tand- och munhalsa

Vi rekommenderar regelbunden kontakt med tandvéirden. Det
sager Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist och Pia Dornérus,
tandskoterska fran Mun-H-Center, som informerade om olika
munvéardsprodukter, hjilpmedel och vilket stod som finns att
fa inom tandvarden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundon
och pa Odontologen i Goteborg. Det dr ett nationellt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvérd, munhélsa och munmotorik hos barn och
vuxna med séllsynta diagnoser. Kunskapen sprids for att bidra till
ett battre omhéndertagande och en hogre livskvalitet for de berérda
patientgrupperna och deras anhoriga. I Sverige finns ytterligare tva
kompetenscentrum for séllsynta diagnoser som roér munhélsa, 1
Umed och i Jonkdping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring vuxen- och familjevistelser
har Mun-H-Center traffat ménga personer med séllsynta diagnoser
och har kunnat samla ihop en kunskapsbank om var och en av dia-
gnoserna. Under vuxenvistelsen far deltagarna fylla i ett fragefor-
muldr om tandvéard och munhygien och eventuell problematik kring
munmotorik och munhélsa. Uppgifter i frageformuléret dokument-
eras i en databas. Deltagarna vid Agrenskas vuxenvistelser bidrar
pa sé vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid
sallsynta diagnoser. Denna information sprids via Mun-H-Centers
webbplats (www.mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Munbhiilsa vid aortadissektion
Symtom som kan — men inte behover — forekomma vid aortadissekt-

ion dr:
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Seg saliv

Muntorrhet
Tandkottsinflammation
Kékledsbesvar

Det hér dr symtom som kan férekomma hos vem som helst, men ar
extra viktiga att observera och behandla om man har en bakomlig-
gande grunddiagnos.

Tand- och munvard

Det &r viktigt med forebyggande tandvérd, bade hemma och pa
tandvérdsklinik, for att undvika sjukdomar i tdinder och slemhinna.
Det finns ett flertal olika munvardshjédlpmedel och munvardsprepa-
rat att tillgd. Tandvardspersonalen hjélper till att vdlja ut det som
passar. For att motverka muntorrhet finns munfuktgeler eller mun-
fuktspray. Aven rapsolja eller solrosolja kan anvindas. For att sti-
mulera salivproduktion finns sockerfria sugtabletter eller fluor-
tabletter/tuggummi.

— Alla bor anvénda fluortandkrdam vid tandborstning morgon och
kvéll. Sedan dr det bra att komplettera med andra fluorprodukter,
efter rekommendation av ansvarig tandldkare eller tandhygienist.
Om man har svarighet att halla i tandborste eller mellanrumsborstar
med handen finns det forstorade grepp som man kan sétta pa, sdger
Anna Nielsen Magnéli.

Sérskilt tandvardsstod

Sérskilt tandvardsbidrag, STB, riktar sig till personer som har
funktionsnedsattningar, som medfor en 6kad risk for forsdmrad
tandhélsa. Det dr forebyggande tandvird som kan hjdlpa dessa per-
soner att behilla en god tandhilsa. Tandldkaren eller tandhygienis-
ten bedomer om patienten har ritt till bidraget. Bidraget dr 600
kronor per halvér utover det allménna tandvérdsbidraget.

Det finns ytterligare ersdttningsmodeller som i forekommande fall
kan vara aktuella. Ett rad &r att tala med ansvarig ldkare och tand-
lakare om vilka mojligheter det finns.

Tips: Ga in pd 1177 pa tandvérd for att ldsa vidare om tandvards-
stod.

— En del stodinsatser kan vara aktuella for personer som har
aortadissektion, siiger Louise Jeltin, socionom pa Agrenska.
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Sjukpenning kan beviljas av Forsékringskassan i olika omfattning
beroende pd hur mycket arbetsformégan ar nedsatt pa grund av
sjukdomen.

Sjukpenning ldmnas enligt foljande formansnivaer:

Hel sjukpenning ldamnas nir den forsdkrade helt saknar arbetsfor-
maga. Tre fjardedels sjukpenning lamnas nér den forsikrades ar-
betsformaga dr nedsatt med minst tre fjairdedelar men inte saknas
helt. Halv sjukpenning lamnas nér den forsidkrades arbetsformaga
ar nedsatt med minst hélften. En fjirdedels sjukpenning ldmnas nér
den sjukskrivnes arbetsformaga ir nedsatt med en fjardedel.

Till grund for utldtandet om personens arbetsformaga, maste For-
sakringskassan ha ett skriftligt lakarutldtande. Likaren ska beskriva
nedséttningen.

— Eftersom det ibland blir avslag pé grund av ofullstdndiga ldkarut-
latande har Forsékringskassan ett exempel pa ldkarintyg pa sin
hemsida under rubriken *Vad ska ett ldkarintyg innehalla’. Det &r
bra att informera den ldkare som ska skriva intyget om det, séger
Louise Jeltin.

Sjukersittning ér en erséttning for personer mellan 30-64 ar som
troligen aldrig kommer att kunna arbeta heltid pd grund av sjuk-
dom, skada eller funktionsnedsittning.

— Arbetsformagan ska vara nedsatt med minst en fjirdedel och 1
alla arbeten pa hela arbetsmarknaden, séger Louise Jeltin.
Personen kan sjélv ans6ka om sjukersdttning eller s kan Forsak-
ringskassan besluta att byta ut en sjukpenning mot sjukerséttning.
— Viktigt dr att man alltid ska skicka med ett ldkarintyg i ans6kan
och det finns alltsé standardiserade lékarintyg pa Forsikringskas-
sans hemsida som lékarna kan fa hjélp av, sdger Louise Jeltin.

Avslag

Vid avslag kan alla drenden omprovas vid Forsidkringskassans om-
provningsenhet.

— Far man avslag dven dir kan drendet 6verklagas i Forvaltnings-
ritten, ddrefter i Kammarrétten och Hogsta Forvaltningsdomstolen.
De avgor om provningstillstand ldmnas eller inte. Forvaltningsrét-
ten kan bli den sista instansen, sdger Louise Jeltin.

Forebyggande sjukpenning

Den som behdver medicinsk vard eller medicinsk rehabilitering for
att forebygga arbetsoformaga kan ansoka om forebyggande sjuk-
penning som alternativ till sjukskrivning under rehabiliteringspe-
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rioden. Sjukpenningen fés for den tid personen inte kan arbeta pa
grund av behandling eller rehabilitering.

— Behandling och rehabilitering kan vara fysioterapi, utbildning,
gympa. Till exempel att dka hit till Agrenska under en vecka for
utbildning, séger Louise Jeltin.

Det ska vara ndgot som gor att man &r borta fran sitt arbete. Aktivi-
teten ska vara ordinerad av ldkare (kan ocksa goras efter vistelsen)
och ingé i en plan som godkénts av Forsdkringskassan.

Hiilso-och sjukvéirdslagen

Sedan den 1 januari 2015 finns en patientlag, som innebér starkt
stallning for patienter, bland annat ratt att vilja Oppenvérd i ett an-
nat landsting, till exempel habilitering eller specialist 1 annat lands-
ting. Det dr ocksa léttare att f4 en ny medicinsk bedomning.

— Lagen har ocksé okat patientens inflytande dver sin egen vard.
Patienten har ritt att f4 information om sin vard pé ett sétt som den
forstar, sdger Louise Jeltin.

Lis mer pd nfsd.se och 1177.se

Samordning — fast virdkontakt

Enligt hilso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sékerstilla patientens behov av
samordning om patienten dnskar det.

— En fast vardkontakt kan samordna vardens insatser, information,
formedla kontakter inom varden och vara kontaktperson inom
andra delar av varden och for andra samhéllsaktorer, sdger Louise
Jeltin.

Den fasta vardkontakten kan vara en lékare eller annan profession
inom védrden som sjukskoterska eller kurator.

Hjilpmedel
Fysioterapeut och arbetsterapeut provar ut hjalpmedel, som kan
behovas.

Personligt stod

Kurator finns att tillgd pa sjukhuset eller vardcentral. Det gar att {a
samtalsstdd pa sjukhus, vardcentralen och genom olika
forsikringsbolag. Familjerddgivning finns att tillgd genom
kommunens forsorg, genom Svenska kyrkan och privat.

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhoriga. Med anhoériga menas en familjemedlem,
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(till exempel partner, syskon, mor— och farforéldrar) eller en god
vién till ndgon med fysisk funktionsnedséttning.

Som anhoérig kan man fa moéjlighet att delta 1 samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stod och {3 tips, rdd och hjélp
med kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjanst kan heta olika i olika kommuner.

Foreningsinformation

Patientforeningen AortaDissektion Foreningen Skandinavien
ar en patientforening for diagnoserna aortadissektion, aortaa-
neurysm och dissektioner i artirer sammanhingande med aor-
tan. Patientforeningen dr for medlemmar och anhériga i Dan-
mark, Norge och Sverige.

Foreningen grundades som vérldens forsta patientforening for
aortadissektion den 19 september 2014 av sjutton personer som
sjdlva hade diagnosen. Idag ar det 6ver 100 medlemmar i forening-
en. Foreningens arsdag har ocksa blivit virldsdagen for sjukdomen
aortadissektion, Aortic Dissection Awareness Day.

Foreningen arbetar for att stodja den som har en aortadissektion
och deras anhoriga och att utbilda varden och dvriga samhillet
kring diagnosen.

Pa patientforeningens hemsida, aortadissektion.com, gar det att 14sa
mera. Den som har frdgor kan kontakta foreningen pd mejl:
info@aortadissektion.com.

Patientforeningen AortaDissektion Foreningen Skandinavien dr en
av de foreningar som ingar i Riksforbundet séllsynta diagnoser.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Siillsynta diagnoser bildades for 15 ar sedan av
en grupp forildrar till barn med olika typer av syndrom. Det
ar en paraplyorganisation dir en mingd olika diagnos-
foreningar finns representerade.

Forbundets uppdrag ér framfor allt att driva frdgor som beror per-
soner med sillsynta diagnoser, och att paverka och patala att dessa
maste uppmarksammas och forskas kring.

Forbundet trycker pa att personer med sillsynta diagnoser har rétt
till samma insatser fran samhaéllet som alla andra, till exempel nér
det géller vard och behandling. Manniskor med sillsynta diagnoser
ska inte missgynnas pé grund av att andra inte kadnner till om deras
syndrom eller sjukdom.

Dokumentation nr 595 © Agrenska 2019


mailto:info@aortadissektion.com
https://aortadissektion.com

Aortadissektion

Riksforbundet Séllsynta diagnoser dr ett forbund for personer med
sdllsynta funktionsnedsittningar. De drygt 15 000 medlemmarna &r
fordelade pa 63 diagnosforeningar (april 2018). Patientforeningen
AortaDissektion Foreningen Skandinavien dr en av dem. Tillsam-
mans verkar de for att personer som har en séllsynt diagnos ska fa
bittre levnadsvillkor, genom forbéttrad vard och stdd.

Gemensamt ir att alla sjukdomar eller syndrom ér livslanga,
obotliga och néstan alltid har genetiska orsaker. Det ér
sallsynthetens dilemma som forenar, inte sjukdomen eller
syndromet i sig.

Har hittar du Riksforbundet for sdllsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas for ovanliga diagnoser.
Den innehiller for nirvarande informationstexter om cirka 300
ovanliga sjukdomar.

Texterna produceras av Informationscentrum for ovanliga diagno-
ser vid Goteborgs universitet, i samarbete med ledande medicinska
experter och foretrddare for patientorganisationer. Kvalitetssdkring
sker genom granskning av en sérskild expertgrupp utsedd av uni-
versitetet.

Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varje ar. Texterna dversitts ocksa successivt
till engelska. Till varje text finns dven en folder som kan bestéllas
kostnadsfritt eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats.

De som skriver texterna svarar dven pé fragor och hjélper till att
sOka information, och nés pa telefonnummer 031-786 55 90 eller
via mail, ovanligadiagnoser@gu.se.

Lds mer pa: socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/ovanliga-diagnoser.

NFSD - Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser

Agrenska har under &ren 2012-2018 drivit Nationella Funktionen
Séllsynta Diagnoser, NFSD, pd uppdrag av Socialstyrelsen och har
arbetat med samordning, koordinering och informationsspridning
inom omradet sillsynta diagnoser.

NFSD arbetar idag huvudsakligen med att sprida information for
att 6ka kunskapen inom omrédet séllsynta diagnoser genom sin
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webbplats nfsd.se och pé sociala media (Facebook, Twitter och
LinkedlIn).
Lds mer om NFSD:s verksamhet pa: nfsd.se
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En sammanfattning av dokumentation nr 595

Akut aortadissektion upptrader hos cirka sex personer

per 100 000 invénare och ar. Men det finns ett stort morkertal,

eftersom ménga personer hinner avlida innan de kommer till

sjukhus. Aortadissektion &r vanligare bland mén &n bland

kvinnor.

Aortadissektion utgar frén en skada i aortans innersta

vigg, som kan leda till att aortaviggen spaltas upp,

blodet flodar ut och hjartklaffen forstors.

Dissektionerna indelas 1 aortadissektion typ A, respektive

typ B. Vanligaste riskfaktorn for en aortadissektion dr arftlighet och hogt
blodtryck. Kvinnor I6per risk for en aortadissektion under graviditeten.
Behandlingen, efter ett kirurgiskt ingrepp, gar ut pa att ha koll pa blodtrycket,
eventuell medicinering och érliga undersdkningar av aortan med ultraljud.
Livsstilsfordndringar med maéttlig fysisk aktivitet reckommenderas.

AGRENSKAS FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser A
© Agrenska 2019 AGRENSKA

www.agrenska.se
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